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P r o f . d r  T . K . A . B .  E s k e s
S A M E N V A T T I N G
^Vnencephalie is een aangeboren afwijking 
waarbij bij het kind de grote hersenen ont­
breken door een sluitingsdefect van de neura­
le buis. Bij de moeder kunnen complicaties 
ontstaan ten gevolge van een te veel aan 
vruchtwater (polyhydramnion), een zwanger- 
schapsvergiftiging, een sterke overdragenheid 
of door het uitzichtloze aspect van zwangei- 
schap (de niet met het extra-uterine leven 
verenigbare afwijking). Het uitdragen van 
een dergelijke zwangerschap is derhalve niet 
altijd mogelijk. Het vroegtijdig afbreken van 
de zwangerschap kan dan ook in de meeste gevallen wor­
den gezien als een medisch geïndiceerde ingreep. Een 
ziekenhuis of specialistische maatschap dient in deze een 
beleid vast te stellen dat getoetst kan worden, omdat naast 
medische ook ethische aspecten een rol spelen. Informatie 
kan dan ook te voren aan ouders worden gegeven over 
het beleid zoals de onmogelijkheid van orgaandonatie, het 
niet uitvoeren van een keizersnede of resuscitatie en be­
ademing.
Een pleidooi wordt gehouden voor de primaire preventie 
van neurale buisdefecten met behulp van multivïtaminen 
(0.4 — 4.0 mg foliumzuur per dag per os) welke dient aan 
te vangen minimaal vier weken vóór de conceptie tot en 
met de tweede maand van de zwangerschap.
D E  D E F I N I T I E  V A N  A N E N C E P H A L I E
meestal aanwezig is en functioneert. In de 
volksmond w ordt deze afwijking “kattekop” 
genoemd.
Anencephalie is één van de vormen van aange­
boren afwijkingen bij de mens die niet met het 
leven buiten de baarmoeder verenigbaar is. 
Deze kinderen sterven direct na de geboorte of 
binnen enkele dagen.
Het is een afwijking van de hersenen die reeds 
zeer vroeg in de zwangerschap van de mens 
ontstaat en wel in de vierde weck van ons 
bestaan, dat wil zeggen na de bevruchting. 
Onze hersenen ontwikkelen zich uit de zoge­
naamde neurale buis die in de vroege fase van 
de ontwikkeling nog open is en moet sluiten. 
Indien dit sluitingsproces aan de voorzijde niet plaats 
vindt ontstaat de zogenaamde anencephaal. Indien dit 
sluitingsproces aan de achterzijde niet plaats vindt ontstaat 
de zogenaamde open rug (spina bifida).
Beide aandoeningen, zowel de anencephalie als spina 
bifida worden genoemd: neurale buisdefecten. Ze ont­
staan dus op een m om ent dat een vrouw zich nauwelijks 
realiseert dat zij mogelijk zwanger is.
Diverse afwijkingen w orden onder neurale buisdefecten
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Het woord anencephalie betekent letterlijk “zonder herse­
nen” . Bij anencephalie zijn de grote hersenen, het sche­
deldak en de schedelhuid afwezig terwijl de hersenstam
gerangschikt zoals complete o f  partiële rachischisis, exen- 
cephalie, anencephalie, meningocele, meningo(hydro) 
encephalocele, meningomyeloschizis (spina bifida aperta) 
en meningomyelocele.
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DE  P R E V A L E N T I E  VA N O P E N  N E U R A L E  
B U I S D E F E C T E N  IN N E D E R L A N D
Omdat de aangeboren afwijkingen in Nederland niet 
worden geregistreerd, kunnen wij op basis van zieken- 
huisgegevens en de vrijwillige registraties in de drie noor­
delijke provincies (EUROCAT) slechts een schatting 
maken van het aantal gevallen van neurale buisdefecten. 
Het aantal gevallen van neurale buisdefecten wordt ge­
schat op 1 op 1000 geboorten op jaarbasis, hetgeen voor 
Nederland betekent 180 casus perjaar. Ongeveer in de 
helft van de gevallen betreft dit anencephalie (90) en in 
de andere helft spina bifida (90).
HET N A T U U R L I J K E  B E L O O P  VAN DE 
Z W A N G E R S C H A P  BIJ A N E N C E P H A L I E
Wanneer de grote hersenen bij de foetus ontbreken even­
als gedeelten van de hersenstamfunctie kan het slikme- 
chanisme van de ongeborene gestoord zíjn. Tijdens de 
zwangerschap ontstaat dan een teveel aan vruchtwater, 
zodat de uitzetting van de baarmoeder te groot wordt. Bij 
dit zogenaamde polyhydramnion kan de moeder ernstige 
klachten ondervinden zoals moeilijkheden bij lopen, 
zitten en liggen. D oor middel van herhaalde vruchtwa­
terpuncties (drainage) kan enige tijdelijke verlichting 
worden bewerkstelligd. O ok bestaat een grotere kans op 
symptomen van zwangerschapsvergiftiging (hoge bloed­
druk, eiwitverlies in de urine). De geboorte zal bij deze 
complicaties meestal te vroeg plaatsvinden.
Wanneer de slikfunctie van de foetus normaal is en er
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zich geen polyhydramnion ontwikkelt, kan de geboorte 
te vroeg, op tijd o f  ook sterk te laat plaats vinden (soms 
tot 52 -  54 weken). Deze bevinding wijst op de essentiële 
invloed die het centrale zenuwstelsel van de foetus heeft 
bij het op gang komen van de baring (Honnebier en
Swaab 1973). In de meeste gevallen van anencephalie is
een strak hartritme aantoonbaar hetgeen wijst op het 
ontbreken van regulatiemechanismen (De Haan et al
1971).
De diagnose anencephalus kan met behulp van echoscop- 
isch onderzoek worden gesteld en door middel van 
vruchtwater onderzoek, waarbij dan tevens een verhoogd 
gehalte aan alpha-foeto-proteïne wordt gevonden, wor­
den bevestigd.
HET A F B R E K E N  V A N  DE Z W A N G E R S C H A P
BIJ A N E N C E P H A L I E
Het afbreken van zwangerschap confronteert het des­
betreffende ouderpaar en de behandelend arts gezien zijn 
Hippocratische eed o f gelofte met moeilijke medisch- 
ethische problematiek, die in het algemeen is te om­
schrijven als het ontzeggen van leven bij iemand die daar 
niet om heeft gevraagd.
Over de status van de anencephaal kan men vanuit de 
medisch-ethische-filosofische visie twee standpunten
verwoorden (Harrison 1986).
1) de anencephalus is een zwangerschapsproduct dat door 
de afwezigheid van hersenen nooit de status van de men­
selijke persoon zal kunnen bereiken;
2) de anencephalus is een stervend persoon. De dood is 
na de geboorte onafwendbaar omdat de hersenen afwezig
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Wij kiezen in onze klinische benadering duidelijk voor 
de tweede visie.
De opvatting dat de dood bij de anencephaal onafwend­
baar is verklaart ook het beleid dat wij in de afdeling 
Obstetrie en Gynaecologie van het Sint Radboud Zie­
kenhuis in deze hebben vastgesteld in samenwerking met
de toenmalige Directie (1983). Dit beleid houdt in:
1) dat het mogelijk is na het vaststellen van de diagnose 
de zwangerschap uit te dragen;
2) dat het moge lijk is de zwangerschap af te breken.
Omdat complicaties kunnen optreden zoals de aanwezig- 
heid van te veel vruchtwater of langdurige overdragen- 
heidj kunnen situaties ontstaan die klinische interventie 
noodzakelijk maken. Ook kan het doordragen van de 
zwangerschap bij de ouders een moeilijke situatie op­
roepen in de wetenschap dat het kind niet levensvatbaar 
zal zijn of met andere woorden een niet met het leven
verenigbare afwijking bezit. Het afbreken van de zwan­
gerschap is bij deze indicaties dan ook niet gericht tegen 
het beëindigen van het leven van het kind zelf maar op 
het afbreken van de zwangerschap door middel van het 
opwekken van de weeën. De indicaties voor zwanger­
schapsafbreking zijn aangegeven door Chervenak et al. in 
1984 en door ons en de Nederlandse Vereniging voor 
Obstetrie en Gynaecologie overgenomen. Maatschap­
pelijke begeleiding door onze Werkgroep Prenatale Diag­
nostiek en Therapie (PNDT) is in alle gevallen verze­
kerd.
De voorwaarden voor zwangerschapsafbreking zoals die 
door Chervenak et al. (1984) zijn geformuleerd in het 
derde trimester van de zwangerschap luiden dat:
1) de foetus een ziekte moet hebben die onverenigbaar is 
met het leven na de geboorte van meer dan enkele we­
ken;
2) bij de foetus cognitieve functies ontbreken;
3) de diagnostiek betrouwbaar is.
Aan bovengenoemde voorwaarden is bij de anencephalus 
voldaan.
De indicatie tot het afbreken van zwangerschap kan dus 
van strikt medisch-verloskundige aard zijn c.q. meer 
ethische aspecten bevatten zoals bij anencephalie zonder 
hydramnion.
Het verdient aanbeveling om — onafhankelijk van de wet 
tot zwangerschapsafbreking — een beleid in deze vast te 
stellen per ziekenhuis en /o f  maatschap. Juridische acties 
in deze zijn niet aan te bevelen (Annas 1994). Wel dient 
het beleid getoetst te worden per casuïstiek, bijvoorbeeld 
door de Raad van Bestuur van het Ziekenhuis of een 
gedelegeerde commissie.
Van kerkelijke katholieke zijde (zie de geloofsinstructie 
Donum Vitae) is mij gebleken dat zwangerschapsafbre­
king bij anencephalie achteraf wordt geëxcuseerd.
DE MO G E L I J K H E I D  V A N  O R G A A N D O N A T I E
In sommige gevallen van anencephalie zou de mogelijk­
heid tot orgaandonatie het ontstane leed kunnen ver­
zachten.
In de nieuwe Wet op de lijkbezorging van 1991 is aangifte, 
begrafenis of crematie verplicht bij elke menselijke vrucht 
die na een zwangerschapsduur van 24 weken dood- of 
levendgeboren ter wereld komt, dus ook voor de anen- 
cephaal. Deze visie heeft ook consequenties voor het
eventuele donorschap van de anencephaal. De levend­
geboren anencephaal heeft volgens het bestaande Neder­
landse recht dezelfde rechtsbescherming als andere pas­
geborenen. Dit houdt in dat het uitnemen van organen 
en als gevolg daarvan doen intreden van de dood strafbaar 
is.
In het Wetsvoorstel op de orgaandonatie (1991) wordt 
tussen anencephalen en andere pasgeborenen geen onder­
scheid gemaakt, m et andere w oorden zij vallen onder 
dezelfde doodscriteria.
Complicaties zoals te veel vruchtwater 
of langdurig overdragenheid kunnen 
klinische interventie noodzakelijk 
maken
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Als doodscriterium w ordt gehanteerd: mede uitval van de 
hersenstam en dus afwezigheid van hersenstam reflexen 
zoals wijde lichtstijve pupillen, geen corneareflex en an­
dere.
Wil men de organen preserveren voor transplantatie dan 
is een maximale technische ondersteuning van hart-adem- 
haling en circulatie nodig. Bij de anencephaal kunnen dan 
de hersenstamfuncties langdurig intact blijven.
De wet zou dan speciaal voor de anencephaal als orgaan­
donor moeten w orden aangepast (Christiaens en Welie 
1993). Een dergelijk voorstel is door de Gezondheidsraad 
gedaan, maar niet geëffectueerd.
Niettemin zouden in Europees verband met name kinde­
ren profijt kunnen hebben van een in consensus genomen 
beslissing van orgaandonorschap getuige de geschatte 
behoefte aan niertransplantatie (350 — 450), levertrans- 
plantatie (400-800) en harttransplantatie (400-600).
Beademing van het anencephale kind is noodzakelijk om 
orgaan preservatie te waarborgen (Peabody et al. 1989). 
Van medisch-ethische zijde wordt beademing van de 
anencephalus voor dit doel aanvaardbaar geacht (Wert en
Beaufort 1989)*
Beademing van de anencephalus kan echter tot grote 
problemen aanleiding geven (Annas 1994). 
Bovengenoemde beschrijving geeft aan dat orgaandonatie 
bij anencephalie vooralsnog in Nederland tot de on­
mogelijkheden behoort.
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P R E V E N T I E  V A N  O P E N  N E U R A L E
B U I S D E F E C T E N
Een preventieve beschouwing mag in deze voordracht ook 
niec ontbreken : sinds kort is het mede door groots op­
gezet Europees onderzoek duidelijk geworden dat fo­
liumzuur inname (0.4 — 4.0 mg/dag) vóór de conceptie, 
in 75 tot 100% van de gevallen, neurale buisdefecten kan 
voorkómen (M RC Vitamin Study Research Group 1991, 
Czeizel and Dudas 1992). De Nijmeegse studiegroep: 
Primaire Preventie Aangeboren Afwijkingen (PPAA)
Het
fol
reeds vóór de bevruchting moet 
beginnen
heeft in de ontstaanswijze van neurale buisdefecten een 
belangrijke bijdrage kunnen leveren (Steegers-Theunissen 
1993, Eskes 1994).
Het is te hopen dat artsen, andere werkers in de gezond­
heidszorg en media voldoende aandacht willen besteden 
aan deze vorm van foliumzuur preventie die reeds vóór 
de bevruchting moet beginnen en zich in deze niet nihi­
listisch zullen gedragen.
* Bewerkte tekst pan een voordracht} gehouden op het sympo­
sium “Foetaal weefsel: een goede remedie?”, georganiseerd door 
de Vereniging ter Bescherming van het Ongeboren Kind 
(VBO K ), het Nederlands Artsenverbond (N A V ) en het Prof. 
Dr. G .A . Lindeboom Instituut. Utrecht, 17-6-1994,
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N A S C H R I F T  VAN DE R E D A C T I E  V A N  P R O
VITA H U M A N A
De redactie hoopt dat het informatieve artikel van prof. 
dr T.K.A.B. Eskes zal bijdragen aan een verdere bezin­
ning op dit gebied. Daarbij wil zij vier punten hier in het 
bijzonder noemen, waarbij dan met name het (ongebo­
ren) kind in het centrum van de aandacht staat.
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D E R D E  T R I M E S T E R  O F  E E R D E R ?
Ten eerste: Chervenak spreekt over criteria voor het 
beëindigen van de zwangerschap in het derde trimester. 
Met andere woorden: in die fase van de zwangerschap dat 
het kind ook buiten de baarmoeder overlevingskansen 
heeft, mits het kind gezond is of voldoende ondersteu­
ning van de vitale functies ontvangt. In het Radboud-
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ziekenhuis werkt men met de criteria van Chervenak, 
maar uit het artikel wordt het niet duidelijk, of men ook 
de beperking (derde trimester van de zwangerschap) han­
teert.
Ethisch lijkt er een verschil te zijn tussen het laten gebo­
ren worden van een kind in een fase, datje hem zou 
kunnen behandelen, mits je daartoe een indicatie hebt, en 
het afbreken van de zwangerschap in een fase, dat het 
kind sowieso geen overlevingskansen zal hebben.In hoe­
verre is dit verschil relevant bij anencephalie?
‘ MET T W E E  W O O R D E N  S P R E K E N 5
Ten tweede: Er wordt gesproken over zwangerschapsaf­
breking. Bij het afbreken van een zwangerschap kan men 
voor het kind zeer verschillende en tegenstrijdige doelen 
beogen:
a. Men verhindert het kind voort te leven. Niet de zwan­
gerschap is hier het probleem. Nee, het verwachte kind is 
het probleem. Dat moet niet (levend) geboren worden. 
Als voorbeeld: vele gevallen van abortus provocatus.
b. Men geeft het kind de beste overlevingskansen. Men 
wil dat het kind juist overleeft. De situatie buiten de 
baarmoeder is te verkiezen boven de situatie in de baar­
moeder. De kunstmatige omgeving van een couveuse 
biedt soms meer overlevingskansen dan de problematische 
zwangerschap. Als voorbeeld: de bevalling wordt prema­
tuur ingeleid wegens een ziekte bij de moeder, die het 
kind bedreigt.
c. Het kind heeft een ziekte die de moeder bedreigt. Dit 
kan het geval zijn bij anencephalie. In dat geval kan het 
geïndiceerd zijn de zwangerschap af te breken. Daarna zal 
men het kind de zorg geven die het nodig heeft, dat is de 
zorg voor een stervende.
d. Door een stoornis komt de bevalling niet spontaan op 
gang. Het kind is al wel voldragen. De bevalling wordt 
dan ingeleid. O ok deze situatie doet zich voor bij anen- 
cephalen.
Hoewel in situatie b, c en d de zwangerschap kunstmatig 
wordt afgebroken, spreekt men toch meestal over ‘inlei­
den van de baring’, om aan te geven dat het doel was om 
het kind geboren te laten worden en om haar/hem daar­
na te verzorgen, te behandelen o f stervensbegeleiding te
geven. Toenem end zien we in deze situaties het gebruik 
van het w oord ‘zwangerschapsafbreking’. Dit kan ver­
warrend werken.
Vanuit het kind gezien is het dan ook duidelijker om 
‘met twee w oorden’ te spreken. Bij spreken over zwan­
gerschapsafbreking (het eerste woord) zal men. dan steeds 
met ‘het tweede w oord’ vertellen wat men met het kind 
beoogt o f welke consequentie men voor het kind aan­
vaard.
Bij het vroegtijdig inleiden van een gecompliceerde 
zwangerschap bij een anencephaal kind kan men het kind 
dan die verzorging bieden, die een stervend kind nodig 
heeft. Medische heroïek heeft hier niets te bieden. Wel is 
er een plaats voor aandacht, respect, verzorging, herken­
ning en rouw  over zijn/haar snelle afscheid van dit leven. 
Aan de ouders m oet ruimte worden gegeven om te rou­
wen over hun zo zwaar gehandicapte, zo snel overleden 
kind.
CG E E N  N I E R E N 5. E E N  A N D E R  G E V A L ?
Ten derde: N a de duidelijke antwoorden van het artikel 
komen er w eer vele nieuwe vragen. H et is niet duidelijk 
hoe men tot de gestelde criteria is gekomen. Bij de crite­
ria wordt gesproken over ‘het ontbreken van de cognitie­
ve functies’. Is het beleid bij een kind met nier-agenesie 
(niet aangelegd zijn van de nieren) anders omdat dit kind 
wel cognitieve functies heeft? De afwijking is evenmin 
met zelfstandig leven buiten de baarmoeder verenigbaar 
als anencephalie.
D O N U M  V I T A E
Tenslotte: wat prof. Eskes stelt over D onum  Vitae is niet 
controleerbaar doordat hij zijn bron niet noemt. In ieder 
geval wijst de tekst van D onum  Vitae in een totaal andere 
richting. Zie hoofdstuk I paragraaf 2 waar o.m. te lezen 
staat: ‘een diagnostiek die het bestaan van een misvor­
ming of van een erfelijke ziekte aantoont, mag niet gelijk 
staan aan een doodvonnis.’
De redactie ziet nieuwe bijdragen over dit onderwerp 
gaarne tegemoet.
NR. 1 1995
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